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要　旨
　本研究は，要介護状態であるスモン患者の生活実態及び福祉サービス等の利用状況に
ついて把握し，高齢化したスモン患者に対する支援のあり方について検討することを目
的として実施した．調査方法は郵送法により行い，651通の回答を得た．その結果，全
体的に要介護度が低いことから，今後外出支援高齢化に伴う要介護度が高まった際の情
報提供体制整備の必要性が伺えた．また，独居，もしくは配偶者との 2人暮らしの割合
が高いこと，高齢化やスモンの症状による ADLの低下などから外出支援の必要性が示
唆された．要介護度については本人の体感と実際の結果が合致しないとの意見が多数聞
かれたことから，スモン患者の特性に配慮した介護認定が行われるための支援が必要で
ある．そのほか，生活場所の希望などにおいてスモン患者と家族との間で思いの相違が
見受けられることから，本人への支援とともに，家族に対する支援体制の必要性が示さ
れた．
キーワード：スモン，高齢化，生活環境，介護保険，スモンの風化防止
　A.はじめに
　スモンは，1960年代に我が国で多発した神経疾患である．のちに整腸剤であるキノホルムに
よる薬害であることが判明し，国はスモン患者に対する恒久対策として，「スモンに関する調査
研究班」による毎年の検診や，医療費助成などを実施してきた．
　スモンの患者数は，一時は 12,000人以上となったとされているが，社会問題となった頃から
60年近い年月が経ち，減少が続いている．厚生労働省の報告によれば，2017年 4月 1日現在，
健康管理手当を受給している患者数は 1320名となっている．また，その多くが高齢者となり，
スモンの症状に加え，心身の老化に伴う介護を必要とするものが増加してきている．発症当時に
比べてスモンの主症状は軽減している患者が多いとされているが，異常知覚や歩行障害，視力低
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下などの後遺症については根本的な治療法はなく，高齢化に伴う四肢関節疾患や脊椎障害などに
よる身体機能や ADLの低下，それに加えて，不安焦燥や抑うつなどの精神徴候が認められるこ
とも稀ではなく，主観的 QOLの低下が生じることが危惧されている（2008 蜂須賀 他）．また，
小長谷は，高齢化したスモン患者は，単なる筋力低下だけではなく，痙縮や深部感覚障害による
運動失調など複雑な要素が絡み歩行機能や支持機能低下が生じると述べている（2009）．これら
から，高齢化したスモン患者に対して，医療的側面だけでなく，患者の生活スタイルに合わせた
支援体制を構築していくことが，恒久支援対策において極めて重要であると考えられる．
　しかし，スモン患者に対する恒久対策のうち，制度利用に関するものは，医療保険におけるも
のが中心であり，高齢化に伴い，より利用頻度が高くなることが想定される介護保険について
は，費用負担等，スモン患者に対する配慮は行われていない．スモン患者の生活上の課題につい
ては，スモン特有の症状に加え，高齢化や併発症で年々療養状況が変化している状況のなか，特
に在宅や施設の居場所決定や介護体制整備において困難が生じていることが予想される．
　本研究は，要介護状態であるスモン患者の生活実態及び福祉サービス等の利用状況について把
握し，高齢化したスモン患者に対する支援のあり方について検討することを目的に実施したもの
である．
　B.スモンの概要
　スモン（Subacute Myelo-Optico-Neuropathy：SMON）とは，1950年代から 70年代にかけ，
我が国において多発した神経疾患である．主症状としては下肢の痙性麻痺，深部覚障害による失
調歩行，異常な冷痛感や異常感覚，また一部では視覚障害を生じる．そのほか，歯科疾患を含
め，全身に様々な症状が併発する．
　スモンは，各地で同時に集団発生したことにより，感染症が疑われ，大きな社会問題となった
（小長谷 2015）．しかしスモン調査研究協議会による調査研究において，整腸剤として用いられ
ていたキノホルムが原因であることが指摘され，1970年にキノホルムの使用が禁止された．そ
れ以降新規患者は激減し，現在では新規患者は発生していない注 1．1972年 3月，スモン調査研
究協議会は治療指針を示しているが，現在に至るまでスモンの症状に対する根本的な治療法は確
立しておらず，出現している症状に対する対症療法が中心である．同年，特定疾患対策室が厚生
省内に設置され，スモンのほか，ベーチェット病，全身性エリテマトーデス，重症筋無力症など
が特定疾患に指定されることとなった．（小長谷 2009）
　スモン患者たちは，キノホルムを製造販売していた製薬会社と使用を認めた国に対して責任を
追及し，1971年以降，27地域で訴訟が行われた．その結果，1979年９月にスモンの原因究明，
及び患者に対する恒久対策を条件とした和解が成立，和解に基づいた金銭給付，特定疾患治療研
究事業として医療費の全額公費負担注 2，「スモンに関する調査研究班」による検診の実施などが
恒久対策として実施されている．スモン患者が利用できる制度については，国が「スモン手帳」
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を作成，交付しており，円滑なサービス利用がなされるよう配慮が行われている．（表 1）
表１　スモン手帳に記されている制度（一部）
・特定疾患治療研究事業の対象として，医療費の自己負担分を公費負担（補助率：10/10）
・診療報酬上の対応
①療養病床において医療区分 3の対象
②難病加算の対象
③在宅における訪問診療・訪問看護の特別な対応の対象
・はり，きゅう及びマッサージ治療について，月 7回を限度として，その費用の全額を公費負担
・入院を希望するスモン患者について，関係医療機関を紹介
　C.研究方法
　本研究では，郵送法によるアンケート調査を実施した．調査対象は，「スモンに関する調査研
究」班が居所を把握しているスモン患者であり，年 1回実施している「スモンの集い」の報告書
配布と一緒に配布を行った．発送は 2017年 8月に行い，同年 9月 8日を回答締切日としたが，
それ以降に届いたものについても受理をした．アンケート内容については，スモン患者の現在の
生活拠点，介護度，介護サービスの利用状況，今後の生活拠点についての考えなどである．（表
2）
表２　アンケートの主な質問項目
1.アンケート回答時点での居所
2.居所を決める時に何らかの困難・問題があったか（自由記述）
3.介護保険利用の有無，要介護度
4.現在利用している介護サービス
5.介護サービス利用にあたって，何らかの困難・問題はあったか（自由記述）
6.現在の介護保険サービスに満足している点（自由記述）
7.現在の介護保険サービスに不満を感じる点（自由記述）
8.将来希望する居所
　なお，原則として本人による回答を求めているが，高齢・障害のため，本人の意思疎通が困難
な場合があることを想定し，家族等が代理として記載することも認めている．分析については，
IBM SPSS Statistics 23を利用した．
（倫理面への配慮）
　アンケート調査は無記名とし，依頼文に，調査結果は統計的に処理されること，個人が特定さ
れることがない形での公表を行うこと，得た情報は調査の目的外に使用することはないことを記
載した上で返信を求めた．
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　D.研究結果
　1）量的調査結果
　アンケート調査は，総配布数は 1292通，回収数が 651通，回収率は 50.4％であった．調査対
象者の属性は，男性 189名，女性 453名である．調査回答者は，本人（家族等による代筆を含
む）443名，家族 160名，その他 15名，無回答 33名である．調査対象者の年齢は，平均 81.31
歳（SD＝ 8.5650），最高年齢 101歳，最低年齢 50歳であった．
　住まいの状況については，自宅と回答したものが 72.5％と約 4分の 3近くを占めた．施設入
所者で最も多かったものが有料老人ホームであったが，全体の 5％に留まり，施設全体でも全体
の 15％程度であった．入所に対する困難としては，入所費用が高額である，待機期間の長さな
どが挙げられている．自宅に住んでいる場合については，改装等により困難を軽減している例が
多く挙がっているものの，高齢化に伴い，自宅の立地が病院から離れており通院に苦慮する，坂
の途中にあり生活が困難になってきたなど，若い頃には気にならなかった問題が生じるケースが
散見された．（図 1）
図１　現在の住まい
サービス付き
高齢者住宅
2.0％
　介護保険の申請状況については，398名（61.1％）が申請しており，平均年齢は 84.02歳であっ
た．なお，未申請者の平均年齢は 71.61歳と，申請者と 10歳程度の差が見られた．申請者のう
ち，要支援判定を受けているものが全体の 4分の 1を占め，原則特別養護老人ホームの対象とな
らない要介護 2までを含めると，申請者の全体の 6割に該当する．なお，自由記述欄より，身体
症状に改善の傾向がないにも関わらず，要介護度が下がる結果を受けたという訴えが散見され
た．（図 2）
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　利用サービスの状況としては，福祉用具の貸与を受けた者が 29.5％と最も高く，特に要介護
1・2に該当する者では 92名中 54名と，約 6割が利用経験ありと答えている．在宅サービスと
しては，訪問介護が 23％と最も利用されており，次いで通所介護（17.1％）となっている．（図
3）
図３　利用サービスの状況
1 訪問
介護
2 訪問
入浴介
護
3 訪問
看護
4 訪問
リハビ
リテー
ション
5 居宅
療養管
理指導
6 通所
介護
7 通所
リハビ
リテー
ション
8 ショー
トステイ
9 医療機
関での
ショート
ステイ
10 施設
での介護
サービス
利用
11 福
祉用具
貸与
12 福
祉用具
購入費
補助
13 住
宅改修
費用補
助
14 介
護保険
施設入
所
15 その
他施設
入所
　合わせて 2016年度からの変化を把握するため，今回収集したデータ及び 2016年度に実施した
スモン検診のデータを用いて，χ二乗検定による比較を行った．対象サービスは，「訪問介護」
「訪問看護」「訪問リハビリテーション」「通所介護」「通所リハビリテーション」「ショートステ
イ（短期入所）」「福祉用具貸与」「住宅改修費補助」「介護保険施設入所」である．平成 28年度
の現状調査では，「利用」のほか，「以前に利用」「利用なし」「必要ない」の項目が設定されてい
図２　介護保険の申請状況及び介護度
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たが，今回の調査に合わせ，利用以外の項目は，すべて「利用していない」と回答したこととし
て調整を行なった．同じく，介護保険施設入所は，施設ごとに分けられていたが，回答を合算し
て一項目とした．その結果，利用率については，「訪問介護」23.4％（2016年度 40.4％），「訪問
入浴介護」7.8％（2016年度 9.8％），「訪問看護」11.1％（2016年度 19.8％），「訪問リハビリテー
ション」13.4％（2016年度 18.7％），「通所介護」17.1％（2016年度 25.7％），「通所リハビリテー
ション」10.6％（2016年度 15.0％），「ショートステイ」5.0％（2016年度 6.6％），「福祉用具貸
与」29.5％（2016年度 48.4％），「住宅改修費補助」23.4％（2016年度 22.0％）となり，「住宅改
修費補助」を除くすべてで前年を下回る結果となった．また「訪問介護」（p<.001），「訪問看護」
（p<.01），「通所介護」（p<.01），「福祉用具貸与」（p<.001）の４つについて，有意に差が確認さ
れた．特に福祉用具貸与については，2016年度調査では，「利用している」「していない」がほ
ぼ同数であった反面，本調査では利用している者が 117名に対して，利用していない者が 280名
と大きく差が開いている．
　サービスの満足度については，「満足している」「概ね満足している」で約 58％と半数以上を
占めた．しかし，回答者別で分けた場合，本人が回答している場合は，無回答を除くと，満足群
で 67.1％であるが，家族等の回答だと 84.6％と，20％弱の差が見られる（図 4.5，表 3）．加えて
回答者をグループ化変数として，独立サンプルの t検定を実施した．その結果，本人（平均 2.24
　SD=0.866）と家族（平均 1.92　SD＝ 0.757）で見た場合，t（244.208）＝ 3.328, p<0.05とな
り，有意に差が見られ，家族は本人に比べ満足感が高い傾向があることが示された．
図４　介護保険のサービス満足度（本人回答分）
　将来の希望居住先については，「自宅で過ごしたい」とするものが，「短期入所等を使いながら
自宅で過ごしたい」を含めて 59.1％と高い反面，介護者宅への移住を希望する回答は 3.7％と，
非常に低いものとなった．また，施設入所を希望する者は 16％と全体の 5分の 1弱であった．
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しかし，回答者別でみると，自宅での生活を希望するケースは，本人は 70％以上が希望してい
るのに対して，家族等の回答だと約 37％となっている（図 6.7，表 4）．なお，こちらについて
も回答者をグループ化変数として，独立サンプルの t検定を実施した．その結果，本人（平均
2.406　SD=1.6555）と家族（平均 2.971 SD＝ 1.8732）で見た場合，t（497）＝ 3.022, p<0.05と
なり，有意に差が見られており，本人は自宅での生活を望む傾向が強いものの，家族はそうでは
ないことが示された．
　2）自由記述回答結果
　続いて，自由記述の状況について整理を行った．なお，自由記述欄については，質問に対する
回答のみを有効回答として扱い，1回答の中で複数の内容が含まれるものについては，それぞれ
表３　回答者×要介護度×サービスの満足度
図５　介護保険のサービス満足度（家族他回答分）
あまり満足していない
10.8％
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1として計算した．
　居所を決める中で，困難があったかを聞いた設問については，35件の有効回答があった．な
お，このうち現在自宅で生活をしているとした者については，スモン発症時に既に持ち家を持っ
ているケースが多いことが想定されることから，住宅を決定した当時のみではなく，その後の生
活の中で，困難な状況が生じてきたものも含めた．
　内訳では，自宅：8，介護者宅：1，グループホーム：2，サービス付き高齢者住宅：3，有料老
人ホーム：5，軽費老人ホーム（ケアハウス含む）：1，特別養護老人ホーム：9，老人保健施設：
1，その他：5　である．
　自宅については，スモンの進行に伴いバリアフリー化が必要となり，そのための費用負担が重
図７　将来の生活について（家族他回答分）
図６　将来の生活について（本人回答分）
入所施設へ
入居をしたい
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かった，というものが見られた，これは介護者宅在住者からも同様の意見が聞かれている．ま
た，障害者であることから貸し渋りにあった，坂に住宅があるために行動が制限される，ローン
申請が困難であった，発症当時にバリアフリー対応の住宅設計ができる業者がなかなか見つから
ない，などであった．
　施設入所では，スモン病の理解をしてもらえない，といったものが，グループホームで出され
ているが，その他では，スモン自体を理由とした受け入れ困難ケースは少なく，特別養護老人
ホームでは特有の症状である冷えに対する理解を入所時に得ることができている．入所に対して
金銭的な負担が大きかったと回答されたのが，サービス付き高齢者住宅，有料老人ホーム，特別
養護老人ホームとなっている．待機期間に係る問題については，特に特別養護老人ホームで多く
聞かれた．また，待機中に自宅生活が困難となり，サービス付き高齢者住宅への転居を余儀なく
されたケースや，老人保健施設や有料老人ホームの転居を繰り返すケースも見られた．
（表 5）
表５　現在の居所を決める時に何らかの困難・問題があったか（自由記述，原文まま，読解できない文字は●で示す）
現在の居所 内　　　容
自　宅 金銭面な面が大変でした．
現在もスモンで通院しているので居所について利便性資金面で苦労した．
私は車椅子を常時使用していますから，約 25年前住居を変える時屋内での移動を第
一に検討しました．当時は難しい事でした．屋外に出るには階段がありますが，ここ
に決めました．
症状がだんだん悪化しバリアフリーの住まいにするのに大変でした．
障害者の為借り渋り有って中々貸してもらえなかった．その理由として目が見えない
為．火事等，目が見えない上に車イスの為．万が一の時に責任問題で貸し渋りに有う
のが多い．
若い時からの住まいで気にしてなかったですが坂の中途の家で足が痛いので困ってお
ります．外出時特に歩るけないですがあきらめて住んでいます．
増改築時にスモン発病にて休職（1年）し復職時には正規職から外れ，ローン申請に
苦労しました．
表４　回答者×要介護度×将来の居住先
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車椅子で生活するための住宅を設計してくれる方，建築をうけおってくれる方を見つ
けるのが大変でした（20年前）．
介護者宅 家のバリアフリー化（畳の部屋をフローリングに．部屋の段差をなくすバリアフリー化）．
グループホーム 40才頃から徐々に認知症が進み，デイサービスセンター，自宅への医師派遣，医療機
関に入院，グループホームに入所（要介護 5）早くケアマネージャーの世話になり居
所を決めるのは順調でした．
ホームにスモン病のことを未知の人が多く，理解して対応してもらえる所を探すのに
少し苦労しました．
サービス付き
高齢者住宅
妻が，自宅で介護していたが，高齢のため，また家族も勤務等により介護が困難で，
以前から特別養護老人ホームや介護老人保健施設に申し込みをしていたが，空きがな
く，入所できない状態が続いていた．今夏，妻が熱中症により介護が全くできない状
態になり，急遽介護サービス付き高齢者住宅に入居せざるを得なくなり，それを探す
のに苦労した．
ショートステイ，自宅で生活が出来ていたが，ショートステイ先で体調不良救急車に
て搬送入院，病院退院後受け入れ先が介護人（子）の希望どうりに進まなく，体力，
気力，時間を使い大変でした．
市の中心地に近いのですが家賃が高くて 6万円です．
有料老人ホーム 長女と同居していましたが，長女が多重がん末期の治療のため急きょ入所を決めまし
た．あずかっていただく為に多くを望めませんでした．私が今は引き取れないのがつ
らいです．
順番まつのにくろうした．
費用が高いこと．
もう車椅子生活ですと医者に云われ家がバリアフリーでないのでバタバタと施設を見
つけ退院と同時に真すぐ施設に入った．
歩行は全く出来ず，手の力も弱っているため，自宅から近く，ケアも十分にしてもら
えるところという条件に満たす施設を探すのが時間を要した．
軽費老人ホーム 定員が一杯で入居までに 2年半も掛かってしまった．
特　養 デイサービス，ショートステイをくり返し，約 1年後（H27.3.31）ようやく特養に入
所できました．しかし 1年で入所できたことは非常に運が良かったとケアマネー
ジャーに言われました．約 2年間自宅介護した私（夫）も体力の限界で助かりました．
入所までに申し込みから時間を要し，家族内での負担が増していました．
入所希望者多数のため，申し込みをしてもなかなか順番が来ませんでした．
盲人に対応する施設ではなく一般的な老人ホームなので，全盲の者にとっては充分と
は言えない点．
すぐに入所先が見つからず何か所か申し込みに行かなくてはいけないので困りまし
た．費用の面についても困りました．
何百人待とかで入所できず，とりあえず老健に入所しましたが本人も精神的にあわな
かったし料金的にも高額で長期間何った時経済的に大変なので頼み込んでどうにか特
養に入れて頂けました．
トイレ時間が長いので個室でありトイレの付いた施設を探した．トイレ付きの個室は
施設の数が限られ，選択肢は少なかった．
特に寒さに弱いということについて理解して頂きました．
入居待ちのため，介護老人保健施設と有料老人ホームとを 3ヶ月毎に，繰り返し入居，
退居を 1年間した事．
老　健 自宅と離れ長男宅に近い施設を探したため本人の不安が強くなった．
その他 この夏身体全体がヒエと痛みで外出もままならぬようになり現在一人生活のため，老
人ホームを考えましたが，自身の体にクーラ，センプーキ一切使えず，個室になりま
すとホームに入ることさえ無理で悩んでいます．姉たちが買物などしてくれますが団
地上色々約束が多く，1日も早くここを出る事を考えてます．
連帯保証人のことで困りました．
家族が亡くなり単身になり，借家に住んで居ましたが，自分が自由に使える様にする
ために自宅が欲しくなったが資金面で不足する分があること，スモンの病状を理解し
て介護を手伝ってくれる人をさがすのに苦労しました．
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自宅から病院が遠くタクシーで通院がかなわなく一人でアパートに住む様になりました．
経済的なこと，老後のこと等．
不　明 特ヨーしか空きがない．年金だけでは払いきれない．（持家）あり，売れない為 1人
暮らし．本人はのうこうそくに●●病気のことも本人の名前も分らない．息子 2人と
も遠く●●あまり来ない．最後は夫婦心中か．
　介護保険サービスを利用するにあたり何からの困難があったか，の問いについては，53の有
効回答が見られた．回答内容を整理した結果，「サービスの内容」「金銭的負担」「スモンへの理
解」「要介護認定」「職員対応」「希望サービスの利用困難」「手続き上の問題」「今まで利用して
きたサービスとの格差」の 8カテゴリーに分類した．カテゴリー別でもっとも回答が多かったも
のは「サービスの内容」であった．続いて「要介護認定」であり，実感している状態と判定結果
に疑問を感じているケースが多く，中には症状が悪化しているのに要介護度が下がってしまっ
た，との意見が見られる．金銭的負担では，障害福祉サービスからの移行により，負担が増加し
た，というケースが見られた．「スモンへの理解」については，ケアマネージャーやサービス提
供者などが，スモン及びその症状について理解不足である，という声が出ている．（表 6）
表６　介護保険サービスを利用するにあたり何らかの困難・問題はあったか（自由記述，原文まま）
内　　　容
サービス提供の
内容
福祉用具の貸与について家族としては必要に迫られなくても，理学療法士やデイサー
ビスの介護員に勧められ，苦痛まではいきませんが，困ったり，無駄に感じたりした
ことがあります．
食事の用意，掃除関係増してもらいたい．
介護用具わ歩行器だけ．リハビリテーションは夫の私くしが車で送り迎えしています．
施設によってサービスの内容がちがうようなのでこれ位のサービスなのかと思ってし
まいます．これ位しか手伝ってもらえないものなのかと・・・．
通所介護を利用するため，体験したが同性介護でないので止める（入浴時）．
一番最初に困った事はケアに入る方の時間が限られており排便をした時にすぐにオム
ツの交換が出来なくて次に入る時間迄待つ事の厳しさ．此の辛さは口では表現不可本
当に悲しい思いを致しました．
じゅくそう予防マット 2枚迄しか借りれなかった．
用具購入以外使えるものがない．
介護保険のサービスでは銀行から年金をおろす，郵便局でフリコミするなど現金扱い
ができないので，大変困っています．要支援では時間がたりないので，たのみたい事
が果たせない．
車イスのリースを使っているがなかなか体に合わない．
生活上必要な支払いなど税金などから引き下ろしに少額でも同行して貰わないとだめ
なので一人ぐらしの場合困る．
有料老人ホーム入居では介護サービスは老人ホームで受けるもの全てとなり，こちら
から選ぶ自由はない．例えばベッドサイドレールや歩行器，車いすは自費で買うこと
になった．
介護サービスを利用する日に病院にかかりたい時とか他にどうしても出かけなければ
ならない時，日お変へてサービスを利用できない．
金銭的負担 介護用品の値段が高すぎるし，ベットも狭くて寝返り困難です．職員に相談したら
「介護用品は，介護者のためにあるので使う人のためではない」と云われ，もう少し
私達に「生きがい」のある様な考へであってほしいです．
72
社会福祉論集　第 139号
介護サービスは，以前に変わり，出来ませんと言われることが多く，制度外になると
金額負担で，どんどん出費が多くなります．
それ迄障害者福祉サービスとしてヘルパーさんをお願いしていましたが，65才を迎え
た時，介護認定を受けよと言われ移行となりました．障害者サービスの時より費用が
必要となり複雑な思いです．
一人暮しのためヘルパー利用．自費も多くかかるようになってきている．
夜間のヘルパーさんがなかなか見つからなかった．料金も夜間は高くなる．
65才になった時，サービス料金の発生，介護時間がへった．
自己負担に対する経済的な不安がある．
80代の夫婦であり，妻も病弱のために特に大変なのは夫（身障等級 1級 2種）の通院
の問題である．介護タクシー通院時のヘルパ介助をお願いすると一日 18,000円の費用
が必要であり，継続することは不可能である．
スモンへの理解 福祉のことは全く分りにくく，また福祉の方がスモンのこと全く分っていない．
ケアマネージャーさん，医師等の方がスモンに対して認識不足か知らない方が多く理
解されずに困った．
スモンによりマヒのことはりかいしてもらえない．
スモンを知らない人が殆どで説明してもなかなかな納得してくれない場合が多い．（し
びれ，痛み，目が見えない）
要支援 2を受けていますが，出来ることは自分でしていますので，買物とか重い物と
か，出来ない事を頼んでいます．でもスモンを理解していただけなく，又，国は介護
の転換をしていて，理解をしてもらうことがむずかしいのです．寒くて外出がむずか
しく，誰も訪れてくれなければ孤独で，監獄に居るような気持ちです．週 1回で良い
ので，顔を見て話をしたいと思います．
普通の老人問題だけではないのだとスモンの冊子をさし上げているのですが果して
分ってもらえているかいつも疑問に思っています．
スモンが特定疾患であるということの認識がすべての方々の中になく，こちらよりの
周知を行いました．
なかなかスモンの後遺症のことや体調，精神的なことへの理解をしてもらえませんで
した．
要介護度認定 歩行困難度が強く成り，配偶者同伴で出かけることが多く成り介護保険を申請しまし
たがスモン手帳に書いてあるスモン患者の配慮が話はありましたが認定には何ら加味
されません．
「認定」の方法が，できるか否かによって決るので，スモンの苦痛が全く反映されま
せん．以前この点について不服申立をしましたが却下されました．
調査方法が人によって少しずつ違う．
調査に来た人に不愉快になることをいわれた．たとえば自転車に乗る練習をしろとか
トイレが近いといったら尿パットをあてたらいいとかいわれました．（要支援になる前）
三年前に転居してきましたが一人暮しという条件は，同じ．以前は要介護 1でとても
ありがたく暮らすことができましたが，現在三年間身体はだんだんおとろえて来てま
すのに，要支援 2で困ってます．デイサービスは行きたいし，リハビリの施設のある
ところも行きたいですが両方使えないのが，おかしいと思います．デイは 2回，同じ
ところしか使えず，１階にしてリハビリの施設へ行けると有り難いと思っています．
介護保険ニンテイの不服申したてをしている．5〜 4になりましたので．
家にヘルパーさんに来てもらっているが今は 1人生活するのも大変，動く事が大変，
医師はなぜ介護にならないのかと介護になれば時々はショートにでもいかれるのに
と，今の介護調査のあり方に不満を持っている．
介護認定の調査員は bedから何とか 1mばかりのトイレへ行けるのは“歩ける”と言
い，立って（両足で）おれる！片足立ちでしばらくい持できる！と様子も見ないで決
めつけてしまいました．スモン検診では歩行不能になっています．
何時も思うのですが見た目だけで足腰の痛さ加減で計るようでスモンの身の不自由さ
は解っていない様に思います．スモンの状態は理解されていないように思います．
認定基準に大いに疑問を感じている．現在の介護度が，従来の要支援 2から要支援 1
とされた．身体の不自由度が増しているのに，なぜなのか全くわからない．
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職員の対応 一昨年熊本地震の為ある有名な介護施設に入院させていただいましたが介護保険は
払ってないでしょうと言われかなしかったです．その日から退院をせまられました．
介護保険は支払っています．
希望サービスの
利用困難
配食サービスを願い申請しましたがだめでした．動くのが，歩行が困難ですので，
困っています．
早く要介護度を 3にしてもらいたい．施設に入るために例えば特養等にも利用できる，
有料では高いと入所できない入りたくても入れない，または空いていない．スモンか
ん者を考えてくれるならもう少し有せんしてほしい，身体の細かい所にいろいろ体調
がくずれやすくなってきている．
家庭で料理を作ってもらうと，話したらリハビリと両方はだめだと云われ，リハビリ
を止めるとあいさつをした日に来たければきたらと云われ，今は他のところでリハビ
リしていますが 6年も通っていたのでか？と思っています．
通院の付き添いが出来なくて，自費で依頼せざるを得なかった．
認定度（症度（3）→症度（2）になったこと．認定医の判断基準に対する疑問．
身体の不自由に加えて軽い認知症があります．一人ぐらしの為施設等も考えましたが
介護 2にならないと申し込みすら出来ないと言われました．現在は妹の家族に世話に
なっています．できるだけ家で生活をしていきたいと思っています．
同居者がいる・・・それが理由でサービスが受けられない事が多々ある．
現在要介護 2ですので車イスのレンタルが出来ますが，介護度がそれ以下だとレンタ
ルが出来ませんでしたので少し困りました．
手続き上の問題 夫が病院で（全て）書類がそろわず不便している．
トイレの改修の申込みを入院前に完了し工事は急な入院で入院中に工事人に任せて完
了しすぐ支払して書るいの提出をしたが退院してからでないと受付できないと言われ
た．体の状態は申請当時より変ることない（むしろ悪化する）のに，はやく，助成し
てほしいです．退院の見込みもまだ先なのに．不安です．
家に手すりをつけたい希望がありましたが，その対応と手続に時間がかかり結局主人
がホームセンターで材料を買い備えつけた．
今まで利用してき
たサービスとの
格差
訪看の費用（適用区分 2）が，医療だと１回訪問 8,500位です．それに時間数の制限
が 24時間まで制限がないのに対し，介護保険の看護師訪問は 30分〜 1時間半で
10,000円余と格差があり，事業所の経営面等からなかなか医療で入ってくださる訪看
を探すのに困難あります．
65歳になるまで障害者サービスでホームヘルパーを 32時間利用していましたが要支
援 1となり半分が介護保険サービスとなりました．しかし介護保険の 1単位の時間が
4分の 3になり実質利用時間がへりました．
　E.考察
　居所については，現時点では多くが自宅での生活を続けており，多くがそのまま自宅での生活
を継続したいという意思を持っていることが明らかになった．しかし，平均年齢は約 81歳と高
く，また配偶者も高齢化もしくは死別しているケースが少ないことが想定され，本人の希望をで
きる限り尊重した支援を行なっていくためには課題が山積していると言える．
　1）要介護認定
　要介護度については，平成 28年度調査と比較すると，要支援 2及び要介護 2，4，5が，いず
れも微増している．現時点では介護保険の未申請率が 33.2％と相当数あり，要介護度 2以下の
者で約 6割を占めるなど，介護保険における判定では介護の必要性が低い者が多いが，年月が進
むにつれ，施設入所などの福祉サービスを必要とする者が急増することが予想される．介護保険
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等の福祉サービスについて，適切な時期に情報提供がされる体制が求められていると言えるので
はないか．では誰がその役割を果たすか，であるが，一つには，定期的な関わりをもち，スモン
に関する一定の知識を持つ通院医療機関の医師やMSWなどの専門職が挙げられる．また，ス
モン患者には，保健所の保健師が担当として配置されており，医療・福祉に関して，スモン患者
にとって最も身近な相談窓口であるといえる．このような身近な専門職をうまく活用した対応が
必要であると考えられる．
　また自由回答から，本人の感じている状態と要介護度に差を感じているケースが少なくないこ
とがあり，要介護度が下がるといったことも生じていることが示された．厚生労働省は要介護認
定について，平成 21年 9月 30日付老老発 0930第 2号厚生労働省老健局老人保健課長通知にお
いて各自治体に対して「調査対象者の心身の状況については，個別性があることから，例えば，
視力障害，聴覚障害等や疾病の特性（スモンなど）等に配慮しつつ，選択基準に基づき調査を行
う」旨を通知しているが，認定調査員や介護認定審査会の構成員がスモンについての十分な知識
を有しているかは不明であり，十分に配慮された認定調査が行われているか，疑問が残る．実
際，川端らの行ったスモンについての理解度についての調査から，スモンの症状を知らない医療
ソーシャルワーカーや介護支援専門員が増えてきていることが示唆されており（2018），スモン
が忘れられつつある疾患であることは否めない．スモンの状態も含め，適切な要介護認定が実施
されるように，スモンの風化予防活動を進めていくことが必要と考えられる．
　2）介護保険の利用
　サービスの満足度については，回答者別で見た場合，満足していると答えた家族等の割合が，
本人による回答に比べ 20％弱高い結果となった．また不満を感じる点の記入率を見ても，家族
等より本人が高く出ている．他の調査においても，介護保険の利用について，家族介護者は高い
割合で満足していると回答しており（中越 他 2015），サービスが本人主体でなく家族主体によ
るものになっている可能性が見受けられる．
　また，今回の結果から，本人は自宅での生活を望むものの，家族は施設での生活を希望する傾
向が伺える．これは，本人の気持ちを知っていても，介護者の負担を考えた時に，施設入所とい
う手段を取らざるを得ないというところから生じているのではないか．本人主体の支援が求めら
れるのは当然であるが，その結果，介護者に強い負担を強いることは避けなければならない．本
人の希望を見据えるとともに，家族の負担を軽減する支援を進めていくことが求められるといえ
る．
　平成 29年に厚生労働省が報告した調査結果によれば，特別養護老人ホームの入居待機者は要
介護度 3〜 5の者で約 29.5万人とされている．確かに入居困難な状況が続いているのは確かで
あるが，要介護 1又は 2で居宅での生活が困難なことについてやむを得ない事由があると認めら
れる者については，特例入所が認められている．今回の調査ではスモン患者の多くが要介護 2ま
でとなっているが，スモンの状態から，特例入居の条件を満たすケースは少なくないのではない
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か．また，スモンは医療療養病床の基準では医療区分 3となり，医療保険制度では優遇措置が取
られている．しかし，介護保険ではスモンに対して，そのような優遇措置はないのが現状であ
る．高齢化が進み，介護施設の利用が今後増加することから，スモン患者にとっては，医療保険
と介護保険との格差を鑑み，公的介護施設の入所についても，何らかの措置を検討することが求
められる．
　3）金銭問題
　アンケートからは金銭的問題についても言及がなされた．これは，一つには高齢になり，主な
収入源は年金及び健康管理手当（和解患者のみ）のみのケースが多いと想定され，その中で介護
料が大きな負担となることが原因として考えられる．權（2016）が行なった，認知症高齢者を在
宅で介護する介護者に対して行なった調査では，月収に占める介護費用は平均で 19.2％であり，
世帯月収が少ないほど介護負担感が増加する傾向があること，また介護費用の割合が高ければ高
いほど介護者の健康状態が悪化することを指摘している．スモン検診による結果では，世帯人員
が単身もしくは 2人世帯の割合は，2017年度では 73.5％であり，また，主な介護者は配偶者が
25.7％，家族全体に広げると 60％以上となっている（田中 他 2018）．収入や世帯員数が少ない
ことによる介護負担の集中により，金銭的な部分についても，本人や介護者に大きな負担がか
かっていることが考えられる．また，実際に必要な介護と要介護度が合わないことによる追加
サービス費用や，通院等にかかる移動費などもかかっていることが示されており，これも負担感
の増加に影響を与えているのではないか．その他，医療費については全額公費負担されるもの
の，介護給付については一切の補助は存在しない．結果として，その差についてより不満を感じ
る結果となったのではないかと考えられる．
　4）外出支援
　富山県で行われた調査によれば，難病患者の高齢化に伴う課題として，ADLの制約に加え，
社会的・物理的環境要因が外出を困難にしていることが指摘されている（大森 他 2001）．また，
公共交通不便地域に居住している場合，本人，介護者の高齢化に伴い自動車運転が不可能とな
り，今後の生活が困難に陥ることが予想される．今回の調査においても，スモンの症状及び高齢
化に伴う ADLの低下だけでなく，住居の立地条件など，住環境によって生活を続けていくこと
が困難となり，居を移すこととなったケースが見られた．また，田中らによる調査によれば，平
成 29年度では独居と二人暮らしの割合が 73.5％と，大部分を占めている（2018）．このことか
ら，家族による日常的な支援を受けることが難しいことも想定される．介護保険による福祉用具
貸与や住宅改修だけでは，通院や買い物等を含めた日常生活を送るのに十分でないことから，在
宅支援のみならず，外出支援の必要性が示唆された．
　公共交通機関以外の外出支援では，現状では，手帳制度におけるタクシー助成がある．しか
し，自治体により利用が可能な手帳の等級や，上限金額などもバラバラとなっている．また，そ
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のほかの方法としては，目黒らは高齢者・障害者のための外出支援として，グループタクシーの
導入について論じている（2015）．グループタクシーは実際に山口市や大崎市などが実施をして
おり，前橋市で行われた実証実験において行われたアンケートでも，導入を希望する意見が約 7
割を占めている．しかし，グループタクシーはまだまだ広がっている制度とは言えず，かつ 2人
以上で利用することを前提にしているため，個人での利用は難しい．どの自治体に住んでいて
も，スモン患者が自宅生活を維持していくための外出支援サービスの構築を国に提起していく必
要があるだろう．
　5）本研究の限界
　本研究は把握できる限りのスモン患者に対して調査を依頼したものであり，回収率についても
高い数値を得ることができた．しかし，対象が高齢であり身体障害を抱えていることが多いた
め，回答がしやすいよう質問量の設定を少なくしている．今後，ヒアリングなどを実施すること
により，よりスモン患者の抱えている課題，感情等を明確にしていくことが求められる．また，
専門職のスモンに関する知識の状況については，前述した川端らが実施している調査以外の資料
がないため，より詳細な現状を把握するための調査がさらに必要であると考えられる．
　F．結論
　本研究の結果から，調査時点において，介護保険サービスの利用率自体はまだ高くなく，今後
高齢化に伴い急激な増加が予想されることから，スモン患者が必要な時に必要なサービスが利用
できるよう，スモンの症状やスモン患者への制度，介護保険制度等に精通した専門職による情報
提供体制が求められる．また，スモンの症状に対応した支援ができるよう，医療・介護保険関係
職に対するスモンの風化防止活動も求められる．
　また，入所施設等の利用を行なっているスモン患者の割合は少なく，またスモン患者当人の多
くが在宅での生活を希望しているものの，介護側の家族としては施設入所を希望している割合が
高いことが明らかとなった．これらの結果より，在宅生活を続けるための外出支援サービスの拡
充，介護保険サービス等による家庭内介護システムの充実及び家族にかかる負担の軽減，また，
施設入所に対する支援体制の構築が望まれる．
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